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Apreciados amigos... bienvenidos

En el nuevo niumero de nuestra revista, tenemos el honor de incluir un
editorial de la Dra. Mellado, presidente de la Asociacion Espaiiola de Pediatria
(AEP): “Definiendo el mayor progreso de la pediatria: la acreditacion de las
especialidades pediatricas”. Ademas incluimos una carta cientifica, que esperamos
que os guste y resulte de utilidad puesto que trata un tema que a todos preocupa.
Este niumero también incluye nuestro rinconcito cultural, asi como un caso clinico
presentado por residentes de Pediatria. Esperamos que sea de vuestro agrado.

Podéis consultar los nimeros anteriores en nuestra pagina web. [Enlace]
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Definiendo el mayor progreso de la pediatria:
la acreditacion de las especialidades pediatricas

En Europa en 1908 emerge la
primera Sociedad de Pediatria en
Dinamarca; la British Paediatric Association
creada en 1928, es en Europa la sociedad
con mayor numero de especialidades
pedidtricas acreditadas, un total de 17. En
Estados Unidos la AAP tiene reconocidas 50
especialidades pediatricas, Infectologia
pediatrica desde 1953 y Nutrition & Fluid
Therapy desde 1954. Los primeros
hospitales infantiles en Espafia datan de
1877y las primeras catedras de medicina de
la infancia de 1886. En 1973 la asamblea
general en la X Reunidn de la AEP, aprobé el
Reglamento de Régimen Interior de las
Secciones Pediatricas y aunque
actualmente hay 23 areas de capacitacion
diferenciadas y reconocidas
académicamente, ninguna estad acreditada
como especialidad.

Los descubrimientos y el progreso
van indefectiblemente de la mano de la
capacitacion experta en cualquier ambito,
evidenciandose especialmente en salud,
por ello la razéon de ser de las especialidades
en las disciplinas médicas. En Pediatria, este
hecho es alin mas destacable; ya que por su
naturaleza intrinseca y diferencial necesita
“expertise” de altisimo nivel, comparada
con otras areas médicas. En el caso de los
ninos, no es solo necesario dominar las
peculiaridades diferenciales de la patologia
de drganos concretos, que demuestran
especialidades como cardiologia o
neurologia, sino ademas; tener que hacerlo
obligadamente en el marco de un desarrollo
fisico y psicosocial que trasciende a todas

las  estructuras del individuo. La
universalidad del proceso evolutivo de los
nifios desde recién nacido al final de la
adolescencia, exige inequivocamente
profesionales  altamente  capacitados;
formados primero como pediatras expertos
y luego como especialistas excelentes, de
tal nivel, que no se comprende cdmo no se
ha reconocido aun esta necesidad
imperiosa ligada al conocimiento. Hay
especialidades pedidtricas que tienen
ademads una “expertise” transversal; como
cuidados intensivos o Infectologia y otras
que acotan el conocimiento experto a la
patologia de un rango de edad;
Neonatologia o Medicina del Adolescente.

Una mirada atenta merece una
especialidad novedosa y ahora protagonista
por la mayor supervivencia de los nifios en
el siglo XXI, la Pediatria Hospitalaria,
paradigma del conocimiento
multidisciplinar de sus especialistas, que en
estrecha comunion con la pluridisciplina de
especialidades implicadas en el nuevo
concepto “paciente pediatrico crénico
complejo”; tiene mayores competencias
que la propia Medicina Interna. Una
especialidad destinada a ser reina en la
magnitud de conocimientos, pero también
en colaborar entre disciplinas por aunary
compartir actuaciones con especialidades
pedidtricas muy implicadas y que esta
predestinada a aportar una visidn
enriquecedora adelantada a su tiempo,
atendiendo a menores pluripatolégicos en
los que se adivina una cronicidad que
conlleva complejidad y que determinara el



PEDIATRIA HOSPITALARIA 2019

obligado trabajo en equipo de los mas
expertos especialistas pediatricos.

Las especialidades pediatricas
representan el avance imparable de la
Pediatria y ponen de manifiesto el progreso
conseguido en la prevencién y la cura para
la poblacidn infantil en Espafia, gracias a los
pediatras espanoles especialistas.

El reconocimiento de las
especialidades pediatricas es previsible con
la unién de todas las disciplinas y dirigido
por los responsables de la AEP, ante las
instituciones, demostrando el rigor, la
fortaleza vy la eficiencia indiscutible que
aportan a la Pediatria y a la mejora de la
salud de nifios y adolescentes.

Es asi una necesidad imperiosa el
reconocimiento en Espafia, no ya de areas
de capacitacion especificas académicas,
sino de especialidades reales
independientes; que demuestran la
excelencia en el delicado y exquisito manejo
gue requiere el nifo enfermo y la atencion
inseparable a su familia.
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Dra. M9 José Mellado Peia
Pediatra Hospital Universitario La Paz (Madrid)
Presidente de la Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP)
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ACTUALIDAD SEPHO
Eventos proximos y Ultimas noticias relevantes

v Nuevos socios SEPHO en cada vez mas hospitales

Evolucion socios SEPHO La SEPHO sigue mantiene el

incremento lineal de socios,

presentes ya en mas de 40
hospitales de todo el territorio

/ .p

nacional...

— iTe estamos esperando...!
Si quieres conocer las ventajas de

2013 2015 2017 2018 ser socio SEPHO, pulsa aqui.

\

V Grupos de Trabajo SEPHO

¢Qué requisitos ha de tener un especialista en pediatria hospitalaria?
Me preocupa la seguridad de mis pacientes,  como puedo mejorarla? ¢ cudl es mi
responsabilidad?

Si te haces alguna de estas preguntas, tienes que saber que existen dos grupos de trabajo
SEPHO que desarrollan iniciativas sobre estos temas. Estan abiertos a todos los interesados.

e Seguridad del Paciente: gruposeguridad@sepho.es
e Plan Formativo en Pediatria Hospitalaria: grupoformacion@sepho.es

v Nuevos protocolos SEPHO

Ya estdn disponibles otros dos protocolos SEPHO sobre temas relevantes en nuestra practica
asistencial:

- Analgesia y sedacion para Pediatras Hospitalistas Procedimientos de sedo-analgesia

- Estandares y utilidad de la Hospitalizacién a Domicilio

Podéis consultar todos los protocolos disponibles en: http://sepho.es/protocolos-sepho/

Un cordial saludo
Comité Cientifico SEPHO
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PEDIATRICS

OFFICIAL JOURNAL OF THE AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS

Pasos hacia la mejora de la seguridad
del paciente hospitalizado

Mueller BU, Neuspiel DR, Fisher
ERS; Council on quality
improvement and patient safety.
Principles of Pediatric Patient
Safety: Reducing Harm Due to
Medical Care. Pediatrics. 2019.
pii: e20183649. [Enlace]

Iniciativa actualizada de la AAP dirigida
a la mejora de la seguridad de los niflos en
distintos ambitos sanitarios. Se repasan los
factores favorecedores de efectos adversos
ligados a hospitalizacién, la implicacion de las
nuevas tecnologias y también se plantea la
instauracion de una “cultura de la seguridad”, en
vez de culpabilizar a individuos. Muchas de las
medidas propuestas involucran a los pediatras
hospitalarios (normalizacion de la practica
clinica, uso listas de verificacién o sistemas de
trasferencia de pacientes, notificacion de
efectos adversos...). En el apéndice final se
ofrece una serie de recursos accesibles en la red
para la mejora de la seguridad hospitalaria.

Complicaciones con los dispositivos de
soporte en nifos con patologia médica
compleja

Nackers A, Ehlenbach M, Kelly
MM, Werner N, Warner G, Coller
RJ. Encounters From Device
Complications Among Children With
Medical Complexity. Hosp Pediatr.
2019;9:6-15 [Enlace]
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ARTICULOS COMENTADOS
Actualidad de la pediatria hospitalaria en las

principales revistas cientificas

Muchos nifos con patologia crénica
compleja son dependientes de dispositivos de
soporte para funciones vitales basicas. Las
complicaciones derivadas de su uso implican un
significativo nimero de urgencias e ingresos
hospitalarios. En este estudio los pacientes con
traqueostomia, catéter venoso  central
permanente y dispositivos enterales
percutaneos acumularon el mayor riesgo de
visitas e ingresos por complicaciones. Los
autores sefialan que una gran parte de estas
complicaciones son prevenibles, y que se deben
desarrollar programas de cuidados que incluyan
la formacion y capacitacion de las familias, asi
como la identificacion precoz de las
complicaciones.

BRSO
DISEASE IN

CHILDHOOD

Munchausen por poderes, hacia donde
vamos

Davis P, Murtagh U, Glaser D 40
years of fabricated or induced
illness (FII): where next for
paediatricians? Paper 1:
epidemiology and definition of
FII Archives of Disease in
Childhood 2019;104:110-114
[Enlace]

En relacidn a los 40 afios de la histdrica
descripcion del sindrome de Munchausen por
poderes realizada por Meadow, los autores
revisan el concepto y caracteristicas de esta
forma de maltrato, la epidemiologia, la dindmica
de dafio y ganancias secundaria de los
responsables causantes, y las consecuencias
gue a varias esferas tiene para el nifio. Destacan
el papel de las actuaciones médicas, que pueden
perpetuar o prolongar los efectos perjudiciales,


http://pediatrics.aappublications.org/content/143/2/e20183649
http://pediatrics.aappublications.org/content/143/2/e20183649
https://www.aap.org/en-us/Pages/Default.aspx
http://hosppeds.aappublications.org/content/9/1/6
https://adc.bmj.com/content/104/2/110.info
https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/PIIS0140-6736(77)91497-0/fulltext
http://pediatrics.aappublications.org/cgi/pmidlookup?view=long&pmid=29097
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y el desconcierto de muchos pediatras ante
estos cuadros. Por esta razén se recomienda un
alto indice de sospecha para una identificacion e
intervencion precoces.

-_F||I_I|".':|:_'|| -::I'
Paediatrics and

Child Health

El reto del dolor en nifios con
discapacidad intelectual y trastornos
del desarrollo

Cascella M, Bimonte S, Saettini
F, Muzio MR. The challenge of
pain assessment in children with
cognitive disabilities: Features
and clinical applicability of
different observational tools. J
Paediatr Child Health. 2019;55:
129-135 [Enlace]

Los nifios con discapacidad intelectual,
y otros trastornos del desarrollo tienen mayor
riesgo de experimentar dolor y de ser
infratratados. En este articulo se revisan
distintas herramientas empleadas para evaluar
el dolor en este grupo de nifos, desde escalas
autovalorativas cuando es posible, y sobre todo
una serie de métodos observacionales (FLACC,
FLACC-r, CHEOPS, PPP, PBC, NCCPC..).
Considera muy relevante la sensibilizacién vy
capacitacion de los profesionales en la
evaluacion del dolor en este grupo de pacientes.

Paediacrics

Child Health

Recomendaciones para prevencion de
la infeccidon nosocomial

Dorothy L Moore; Infection
prevention and control in
paediatric office

settings, Paediatrics & Child
Health, 2018, el76-el190 [Enlace]

En este documento del Comité de
Enfermedades Infecciosas de la Asociacion
Canadiense de Pediatria se establecen los
principios rectores y de control de la infeccion
en el entorno sanitario. Ademds de
recomendaciones estructurales, organizativas,
de limpieza y para el personal sanitario, se
incluyen precauciones adicionales para los

Vol. 1 N2 2

gérmenes  multirresistentes y  agentes
emergentes. También se incluyen las
recomendaciones de inmunizaciéon para el
personal sanitario, y las precauciones y periodos
de exclusién en profesionales infectados.

Current Opinion in

Pediatrics

Escalas de estratificacion del riesgo
para manejar la neutropenia febril

Lehrnbecher T. Treatment of fever
in neutropenia in pediatric
oncology patients. Curr Opin
Pediatr. 2019; 31: 35-40 [Enlace]

Articulo de revision en el que se
actualiza el manejo de los pacientes oncoldgicos
con neutropenia febril, haciendo hincapié en el
uso de escalas de estratificacion del riesgo con
objeto de seleccionar aquellos pacientes en los
que la terapia antibidtica empirica puede
suspenderse de forma temprana, o incluso ser
tratados de forma ambulatoria.

El virus de la gripe, éa quién y como?

Doyle JD, Campbell AP. Pediatric
influenza and illness severity:
what is known and what questions
remain? Curr Opin Pediatr. 2019;
31: 119-26 [Enlace]

Articulo en el que se describe de forma
exhaustiva el patrén de enfermedad del virus de
la gripe en EE.UU. durante las dultimas
temporadas, donde se observa que los nifios
menores de 5 afios son un grupo de riesgo. Se
debe insistir en aumentar la cobertura vacunal
contra este virus.

Avances en el desarrollo de agentes
antimicrobianos en pediatria

James B. Wood, Lauryn B. Cravens,
and C. Buddy Creech. Advances in
pediatric antimicrobial agents
development. Curr Opin Pediatr
2019, 31:135-143. [Enlace]


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/jpc.14230
https://doi.org/10.1093/pch/pxy117
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30461508
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30531402
https://journals.lww.com/co-pediatrics/Fulltext/2019/02000/Advances_in_pediatric_antimicrobial_agents.20.aspx
http://journals.lww.com/co-pediatrics/pages/default.aspx
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Articulo de revision de los nuevos
agentes antimicrobianos que han aparecido en
la uUltima década, creados a partir del
incremento de infecciones por bacterias
multirresistentes que se esta produciendo.
Revisan los dltimos antimicrobianos activos
frente a microorganismos grampositivos
(ceftarolina, tedizolid,
dalbavancina/telavancina/oritavancina,

lefamulina, solitromicina, iclaprima),
gramnegativos (ceftazidima/avibactam,
ceftolozano/tazobactam, meropenem-

vaborbactam) vy antifingicos (posaconazol,
isavuconazol, equinocandinas). Se han realizado
estudios en pacientes adultos con estos
farmacos, con una eficacia y seguridad
razonable. Sin embargo, todavia se necesitan
mas estudios para definir la farmacocinética,
farmacodinamica y seguridad en la poblacién
pediatrica.

JAMA Pediatrics

La eficacia de la oxigenoterapia de alto
flujo y la fascinacion al canto de sirenas
de Benedictis FM. The
Effectiveness of High-Flow Oxygen
Therapy and the Fascinating Song
of the Sirens. JAMA Pediatr.
2019;173(2) :125-126. [Enlace]

Este autor da su punto de vista sobre el
uso indiscriminado de la oxigenoterapia de alto
flujo en patologias como la bronquiolitis. Se han
publicado ultimamente numerosos articulos
sobre la utilidad de la oxigenoterapia de alto
flujo (OAF) en bronquiolitis en las plantas de
hospitalizacién, en los que se encuentran
beneficios en la disminucién del trabajo
respiratorio, mejora en la eficacia ventilatoria y
disminucién de las tasas de intubacion; este
hecho ha hecho que en muchos hospitales la
OAF sea tratamiento de primera linea para la
bronquiolitis mientras en otros articulos no se
ha conseguido demostrar tal beneficio. Este
autor concluye por lo tanto que no se puede
generalizar su uso y este seria una segunda linea
de tratamiento posicionandolo como la primera
linea de tratamiento en el contexto de las
unidades de cuidados intensivos.

Vol. 1 N2 2

Ketamina intranasal versus fentanilo
para el dolor durante la reduccion de
fracturas de extremidades en nifos.
Estudio clinico randomizado PRIME

Theresa M. Frey, Todd
A. Florin, Michelle Caruso, Nanh
ua Zhang,Y¥in Zhang, Matthew

R. Mittiga- JAMA Pediatr.
2019;173(2) :140-146. [Enlace]

Estudio clinico randomizado realizado
por el grupo Pain Reduction With Intranasal
Medications for Extremity Injuries (PRIME), en el
que querian valorar la eficacia de la ketamina
intranasal para el control del dolor durante los
procedimientos de reduccidn de fracturas,
frente al fentanilo intranasal. El estudio fue
realizado en 90 pacientes, 50% en cada grupo,
comprobando que ambos farmacos se
mostraron eficaces en el control del dolor, no
siendo inferior la ketamina al fentanilo. Si
observaron un mayor numero de efectos
secundarios en el grupo de la ketamina, pero
fueron todos leves y transitorios. Por lo que
concluyen que la ketamina proporciona una
analgesia eficaz y no inferior al fentanilo, y
aunque encontraron un mayor numero de
efectos secundarios, la ketamina puede ser una
alternativa eficaz  en este tipo de
procedimientos.

Comparacion de la prescripcion de
antibidticos para la neumonia
adquirida en la comunidad en
hospitales pediatricos frente a
hospitales no pediatricos

Alison C. Tribble, Rachael
K. Ross, Jeffrey S. Gerber- JAMA
Pediatr. 2019;173(2):190-192.
[Enlace]

En 2011 se publicaron las guias de
tratamiento de la neumonia adquirida en la
comunidad para pacientes pediatricos por parte
de la Sociedad Americana de Infectologia
Pediatrica. En ellas se recomienda como primera
linea de tratamiento la penicilina, amoxicilina y
ampicilina para los pacientes ingresados. Desde
entonces el uso de estos antimicrobianos ha
aumentado en los hospitales pediatricos, pero
se desconoce su uso en los hospitales no
pediatricos que atienden a nifios en Estados
Unidos (que suponen el 70% de los pacientes
pediatricos ingresados). Estos autores han


https://jamanetwork.com/journals/jamapediatrics/article-abstract/2718516
https://jamanetwork.com/searchresults?author=Theresa+M.+Frey&q=Theresa+M.+Frey
https://jamanetwork.com/searchresults?author=Todd+A.+Florin&q=Todd+A.+Florin
https://jamanetwork.com/searchresults?author=Todd+A.+Florin&q=Todd+A.+Florin
https://jamanetwork.com/searchresults?author=Michelle+Caruso&q=Michelle+Caruso
https://jamanetwork.com/searchresults?author=Nanhua+Zhang&q=Nanhua+Zhang
https://jamanetwork.com/searchresults?author=Nanhua+Zhang&q=Nanhua+Zhang
https://jamanetwork.com/searchresults?author=Yin+Zhang&q=Yin+Zhang
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revisado los datos de prescripcién y mientras
que en los hospitales pediatricos se siguen las
guias de tratamiento en un 61%, en lo no
pediatricos solo se siguen en un 27%, no
encontrando ninguna diferencia entre ambos
que lo justifique; por lo que insisten en redoblar
esfuerzos para mejorar la situacion.

The JOURNAL

of PEDIATRICS

Efectos fisiolégicos de la posicion en
prono en nifios con bronquiolitis grave:
Estudio randomizado aleatorizado
(BRONCHIO-DV)

Florent Baudin, Guillaume
Emeriaud, Sandrine Essouri,
Jennifer Beck, Aurelie Portefaix,
Etienne Javouh ey, Claude Guerin.
J Pediatr 2019;205:112-9.
[Enlace]

Estudio en 14 nifios ingresados con
bronquiolitis grave que reciben tratamiento con
ventilacion positiva, en los que realizan una serie
de medidas fisioldgicas (esfuerzo respiratorio,
gasto metabdlico durante la respiracion vy
eficacia del diafragma). Estas medidas las
realizan estando el paciente en posicion prona
durante una hora y después en posicion supina
otra hora. Querian comprobar si la posicidn en
prono en nifios con ventilacidn mecéanica no
invasiva mejoraba la clinica, al igual que en los
adultos con distrés respiratorio grave en los que
la posicidn en prono mejora la oxigenacion,
disminuye la mortalidad, mejora el intercambio
gaseoso y la mecdnica respiratoria y en nifios en
ventilacion mecdnica invasiva por bronquiolitis
disminuye la resistencia de la via aérea. Estas
medidas las realizan estando el paciente en
posicién prona durante una hora y después en
posicién supina otra hora. Encontraron que
durante la posicion en prono el esfuerzo
respiratorio y el gasto metabdlico fueron
menores y la eficacia del diafragma fue mayor
de forma significativa comparado con la posicidn
supina. Concluyendo su estudio sugiriendo
beneficios de la posicién en prono en estos
pacientes con ventilaciéon no invasiva, aunque
sean necesarios mas estudios para corroborar
estos hallazgos.

Vol. 1 N2 2

Sindrome de secrecion inadecuada de
ADH

Moritz ML. Syndrome of
Inappropriate Antidiuresis.
Pediatr Clin North Am. 2019; 66:
209-26 [Enlace]

Articulo de revisidn sobre el sindrome
de secrecion inadecuada de ADH en los
pacientes hospitalizados, en el que se repasan
aspectos fisiopatoldgicos, diagndsticos vy
terapéuticos. Ademas, se analizan estrategias de
prevencion de hiponatremia grave en el manejo
habitual de la fluidoterapia.

European Journal of,.

Pediatrics

Avances terapéuticos contra el VRS

Xing Yy Proesmans M. New
therapies for acute RSV
infections: where are we? Eur J

Pediatr. 2019;
[Enlace]

178(2): 131-8

Interesante articulo de revision que
tiene como objetivo recopilar la informacién
mas relevante sobre los avances mas recientes
en lainvestigacion sobre productos terapéuticos
contra el VRS, desde un punto de vista
eminentemente farmacodinamico.

Nuevas terapias contra el VRS

Knaapen M,van der Lee JH, Heij
HA,van Heurn ELW, Bakx R, Gorter
RR.Clinical recovery in children
with uncomplicated appendicitis
undergoing non-operative
treatment: secondary analysis of
a prospective cohort study. Eur J
Pediatr. 2019; 178(2): 235-42
[Enlace].

Este estudio describe los buenos
resultados del tratamiento conservador en una
cohorte de pacientes entre 7-17 afos
diagnosticados de apendicitis aguda no
complicada. Aunque aun faltan estudios con un
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disefio de suficiente calidad, parece que el
tratamiento conservador en este tipo de
pacientes seleccionados es una alternativa a
considerar.

analesdepediatria

Guia de actuacion en las anomalias de
la diferenciacion sexual (ADS) /
desarrollo sexual diferente (DSD)

Grupo de Trabajo sobre ADS/DSD de
la Sociedad Esparfiola de
Endocrinologia Pedidtrica
(SEEP) . [Enlace]

En esta guia de obligada lectura por su
actualidad se abordan las anomalias de la
diferenciacidon sexual (ADS) que engloban un
amplio espectro de discordancias entre los
criterios cromosdémico, gonadal y fenotipico
(genital) que definen la diferenciacion sexual; se
prefiere la denominacién de «desarrollo sexual
diferente» (DSD) en la actualidad. Su origen es
congénito; se clasifican en funcion de los
cromosomas sexuales presentes en el cariotipo;
las causas genéticas conocidas son muy diversas
y heterogéneas, aunque algunos casos pueden
ser secundarios a factores maternos o
medioambientales. Su diagnéstico v
tratamiento requieren siempre una atencidn
médica y psicosocial multidisciplinar. El
diagnodstico etioldgico precisa la interaccién
entre las exploraciones clinicas, bioquimicas
(hormonales), genéticas, de imagen v,
eventualmente, quirdrgicas. El tratamiento
debe abordar la asignacién de género, la posible
necesidad de tratamiento hormonal substitutivo
(suprarrenal si hay insuficiencia suprarrenal y
con esteroides sexuales si hay insuficiencia
gonadal a partir de la edad puberal), la
necesidad de intervenciones quirdrgicas sobre
las estructuras genitales (actualmente se tiende
a diferirlas) y/o sobre las génadas (en funcién de
los riesgos de malignizacion), la necesidad de
apoyo psicosocial y, finalmente, una adecuada
programacién de la transicion a la atencion
médica en las especialidades de adultos.

Vol. 1 N2 2

The NEW ENGLAND
JOURNAL of MEDICINE

Efecto del diagndstico genético en
pacientes previamente catalogados de
enfermedad sin diagndstico

Splinter K, Adams DR, Bacino CA,
Bellen HJ, Bernstein JA, Cheatle-
Jarvela AM, et al. Undiagnosed
Diseases Network. Effect of
Genetic Diagnosis on Patients with
Previously Undiagnosed Disease. N
Engl J Med. 2018 Nov
29;379(22) :2131-2139. [Enlace]

Esta interesante iniciativa inédita en
nuestro medio trata de establecer un circuito de
reevaluacion y seguimiento de pacientes de dificil
diagndstico. Muchos pacientes permanecen sin
diagndstico a pesar de una extensa evaluacion
médica. La Red de enfermedades no
diagnosticadas (REND) se establecié para aplicar
un modelo multidisciplinario en la evaluacion de
los casos mas desafiantes e identificar las
caracteristicas bioldgicas de las enfermedades
recién descubiertas. La REND, que esta
financiada por los Institutos Nacionales de Salud
de los USA, se formd en 2014 como una red de
siete centros clinicos, dos nucleos de
secuenciacion y un centro de coordinacién. Mas
tarde, se agregaron un biorepositorio central, un
nucleo de metaboldmica y un centro de
deteccién de organismos modelo. Los autores
evaluaron los pacientes que fueron remitidos a
la REND durante un periodo de 20 meses. Los
pacientes debian tener una condicién no
diagnosticada a pesar de wuna evaluacién
exhaustiva. Determinamos la tasa de
diagnéstico entre los  pacientes que
posteriormente se sometieron a una evaluacion
completay observamos el efecto del diagnéstico
en la atencidbn médica. Un total de 1519
pacientes (53% mujeres) fueron remitidos a la
REND, de los cuales 601 (40%) fueron aceptados
para la evaluacién. De los pacientes aceptados,
192 (32%) habian sido sometidos previamente a
secuenciacion del exoma. Los sintomas fueron
neurolégicos en el 40% de los solicitantes,
musculoesqueléticos en el 10%, inmunoldgicos
en el 7%, gastrointestinales en el 7% vy
reumatoldgicos en el 6%. De los 382 pacientes
que tuvieron una evaluacién completa, 132
recibieron un diagndstico, lo que arrojé una tasa
de diagnostico del 35%. Un total de 15
diagnoésticos (11%) se realizaron solo por


https://www.analesdepediatria.org/es-guia-actuacion-las-anomalias-diferenciacion-articulo-S1695403318302893
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revisién clinica y 98 (74%) se realizaron por
secuenciacion del genoma o exoma. De los
diagnésticos, el 21% condujo a
recomendaciones con respecto a los cambios en
la terapia, el 37% condujo a cambios en las
pruebas de diagndstico y el 36% condujo a
asesoramiento genético especifico de variante.
Ademas, definieron 31 nuevos sindromes. La
REND establecié un diagndstico en 132 de los
382 pacientes que tuvieron una evaluacion
completa, lo que arrojo una tasa de diagnéstico
del 35%.
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Sindrome de epilepsia relacionado con
la infecciéon febril: revisién clinica e
hipotesis sobre epileptogénesis

Van Baalen A, Vezzani A, H&ausler
M, Kluger G. Febrile Infection-

Related Epilepsy Syndrome:
Clinical Review and Hypotheses of
Epileptogenesis 2017

Feb;48 (1) :5-18. [Enlace]

El sindrome de epilepsia relacionado
con la infeccién febril (FIRES, AERRPS o DESC) es
una de las encefalopatias epilépticas mas
graves, en su mayoria irreversibles vy
presumiblemente inmunomediadas que afectan
a nifios sanos. El estado epiléptico refractario o
un grupo de convulsiones comienzan unos dias
después del inicio de una enfermedad febril
aguda; Sin embargo, la encefalitis no puede ser
probada. Las secuelas de FIRES son la epilepsia
farmacorresistente y las alteraciones
neuropsicoldgicas que ocurren sin latencia. El
conocimiento clinico es limitado porque FIRES es
esporadico y extremadamente raro. Por lo
tanto, segun la literatura y la presente revisidn
de datos de los propios autores, incluye
caracteristicas clinicas, terminologia,
epidemiologia, criterios y procedimientos de
diagnostico, diagnosticos diferenciales,
opciones terapéuticas agudas y crénicas, y datos
de resultados. Se presta especial atencion a la
epileptogénesis. La hipdtesis es que FIRES es una
enfermedad inmune, pero no autoinmune, y se
analiza el tratamiento con farmacos GABAergic
a altas dosis, y la introduccidn temprana de una
dieta cetogénica enteral o parenteral como el
tratamiento mas prometedor. La falta de
evidencia requiere tanto una red como un
registro clinico multinacional basado en la web
para definir el espectro clinico para mejorar el
diagndstico y el tratamiento y, al menos, para
aclarar la causa de FIRES. Los autores concluyen
que el término "sindrome de epilepsia de
respuesta inflamatoria fulminante" puede ser
mas apropiado.
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Desgaste profesional en pediatras hospitalarios:
Relevancia, abordaje y oportunidad para la mediacion

Andrea Revert Bargues (1), Gloria Novel Marti (2), Pedro J. Alcald Minagorre (1)
(1) Servicio de Pediatria. Hospital General Universitario de Alicante
(2) Observatorio de Mediacién. Universitat de Barcelona

El sindrome de Burnout, conocido también
como sindrome de desgaste profesional, es una
entidad cada vez mds descrita entre los
profesionales pediatricos. Conlleva unas graves
repercusiones en quienes lo sufren, su entorno
familiar, y también sobre los pacientes, ya que
puede repercutir negativamente en la seguridad
y calidad asistencial (1). Es por ello que cada vez
encontramos en la literatura mas estudios
acerca de esta entidad, analizando tanto la
prevalencia, como los factores asociados vy
posibles abordajes (2).

En los afios 70, el psicologo aleman
Freudenberguer (3) fue el primero en usar este
concepto (que previamente se utilizaba en
ambito deportivo) para referirse a profesionales
cuyo objeto de trabajo son personas.
Posteriormente en 1986, las psicélogas Maslach
y Jackson (4) lo definieron como: “Cansancio
emocional, que lleva a una pérdida de
motivacion que suele progresar hacia
sentimientos de inadecuacién y fracaso”. Estas
autoras describen tres esferas del problema:
cansancio emocional (agotamiento ante las
exigencias de una tarea por la que no se siente
atractivo), despersonalizacion (burocratizacién
de la relacion médico-paciente) y desrealizacion
(actitud negativa hacia uno mismo vy el trabajo,
junto con ideas de incompetencia personal,
irritabilidad y pobre autoestima). El método mas
validado de diagndstico es el Maslach Burnout
Inventory (Tabla 1 y 2), mediante el cual se
evalUan estas tres esferas.

Probablemente el hecho de que afecte
especialmente a profesiones sanitarias esté en
relacion con la implicaciéon emocional que éstas
conllevan, la influencia que tienen las decisiones
médicas que tomamos en la vida de los
pacientes, y nuestra filosofia humanistica del
trabajo que contrasta con un sistema
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aparentemente deshumanizador y
despersonalizado, no solo con los enfermos,
sino también con los profesionales sanitarios.

Se han sefialado una serie de factores
facilitadores individuales (falta de estrategias de
afrontamiento, patron de personalidad A, bajo
nivel de tolerancia a las dificultades, locus de
control externo, carencias vida familiar o
relaciones sociales...). La experiencia no
constituye en si un factor de riesgo, es mas, la
prevalencia de desgaste profesional moderado-
grave alcanza hasta el 40% de los residentes de
pediatria, y la no intervencidn puede perpetuar
su impacto a lo largo de la vida profesional (5).
Entre los factores organizativos e institucionales
se sefala de forma consistente a la mala gestidn
de los servicios (en particular como formar parte
de unidad desorganizada y cadtica) y a los
conflictos laborales como inequivocos factores
para el desgaste profesional (6-8).

Debido a su implicacion sobre los individuos
y la organizacion, se deben poner en marcha
medidas de prevencién, identificaciéon e
intervencion tempranas sobre los afectados.
Entre las medidas individuales como
capacitacion en medidas de afrontamiento,
mejora de las habilidades de comunicacion vy
habilidades sociales, uso de técnicas de
relajacion, discusién asertiva de las situaciones
especialmente conflictivas (9).

Pero la  organizacién tiene una
responsabilidad esencial en la solucion del
problema. Existen factores que deprenden de la
forma de entender y gestionar el trabajo
(horarios, dotacién de personal, competencias)
y otros en los que la carencia o mala gestion de
la comunicacién, que genera conflictos,
malestar y estrés. Los llamados “ambientes
téxicos”, se han construido en dinamicas
laborales sobre las que, aunque parezca
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mentira, se puede intervenir de forma efectiva.
A este fin surge la llamada mediacién como
instrumento para la resolucion de conflictos en
el entorno sanitario. Con este método, aquellas
personas afectadas por un problema en el
entorno hospitalario son capaces de llegar a
pactos acordes con los intereses legitimos de
cada uno, con ayuda de un guia imparcial y
neutral, el mediador, que facilita los encuentros
y la comunicacién entre los implicados.

El conflicto en las organizaciones de salud es

frecuente, itinerante y en buena parte
inexorable a la naturaleza del trabajo
hospitalario y el marco de las relaciones

humanas. El “cédmo”, es lo que marca la
diferencia. Las organizaciones de salud, tienen
como objetivo “curar y cuidar a las personas”
gue necesitan sus servicios. Parece que forma
parte de la ldgica interna, que esta estilo de
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hacer, se inicie en su interior, como eje basico
que dirija las politicas internas y externas
institucionales, produciendo “salud en el
entorno laboral” y fomentando el crecimiento
personal de las personas que alli trabajan y se
relacionan (10).

Debida a su naturaleza multifactorial, el
abordaje del sindrome del desgaste profesional
conlleva una serie de intervenciones de dmbito
integral, que abordan cambios desde el nivel
personal, asi como como a nivel organizativo y
relacional, en los que la mediacién se ofrece
como una herramienta util. También resulta
fundamental proteger a las generaciones mas
jovenes de pediatras y residentes, e incorporar
en su formacién habilidades que les protejan de
un posible futuro desgaste profesional.
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Tabla 1.- Cuestionario para la medicién del desgaste profesional, adaptado de Maslach
Burnout Inventory (4)

1. Me siento emocionalmente agotado por mi trabajo 01|23 |4]|5

2. Me siento cansado al final de la jornada de trabajo

3. Me siento fatigado cuando me levanto por la manana y tengo que enfrentarme a otro
dia de trabajo

4. Facilmente comprendo cdmo se sienten las personas que tengo que atender

5. Creo que trato a algunas personas como si fueran objetos impersonales

6. Trabajar todo el dia con personas es realmente estresante para mi

7. Trato con mucha efectividad los problemas de las personas

8. Siento que mi trabajo me esta desgastando

9. Siento que estoy influyendo positivamente en la vida de los demas con mi trabajo

10. Me he vuelto insensible con la gente desde que ejerzo esta ocupacion

11. Me preocupa el hecho de que este trabajo me esté endureciendo emocionalmente

12. Me siento muy enérgico

13. Me siento frustrado por mi trabajo

14. Siento que estoy trabajando demasiado

15. No me preocupa realmente lo que le ocurre a algunas personas a las que trato

16. Trabajar directamente con personas me produce estrés

17. Facilmente puedo crear un clima agradable en mi trabajo

18. Me siento estimulado después de trabajar en contacto con personas

19. He conseguido muchas cosas valiosas en este trabajo

20. Me siento como si estuviera al limite de mis posibilidades

21. En mi trabajo, trato los problemas emocionales con mucha calma

22. Creo que las personas a quienes atiendo me culpan de sus problemas

Tabla 2.- Interpretacién del cuestionario de desgaste profesional, adaptado de Maslach Burnout Inventory (4)

Esferas estudiadas items Puntaje Indicios de
burnout

Cansancio 1,2,3,6,8,13,14,16,20 0-54 >26

emocional

Despersonalizacion 5,10,11,15,22 0-30 >9

Realizacion personal 4,7,9,12,17,18,19,21 0-48 <34
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RECURSOS
No estamos sol@s, estamos enredad®@s

Seguridad del Paciente

Estrategias para una asistencia sanitaria
mas segura

Seguridad del Paciente:
Estrategias para una asistencia sanitaria mas segura
Charles Vicent y René Amalberti
Editorial Modus Laborandi, 2016

Calidad Asistencial, el Ministerio de Sanidad,

Publicado con la ayuda de Sociedad Espafiola de (::f:ﬁ
Servicios Sociales e Igualdad y Ergotec.

. FUNDACION ESPANOLA
En este libro los autores exponen los modelos de DE CALIDAD ASISTENCIAL

riesgo y estrategias de seguridad en distintos ambitos
sanitarios, incluido el hospital, atencidén primaria y

asistencia domiciliaria, con estrategias e (::f:ﬁ
intervenciones aplicables en la practica real, y que

incorpora ademéds la visién de los pacientes y sus 3
familias. SOCIEDAD ESPANIOLA DE

CALIDAD ASISTENCIAL

Publicado con acceso abierto en [Enlace]

World Health Organization, 274 Edition Geneva 2015
Hospital care for children: quality assessment and
improvement tool
A systematic standard based participatory approach

World Health Organization, la oficina regional europea de la OMS,
publicd este documento con una estrategia de mejora continua de calidad.
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Ofrece un listado con criterios de evaluacidn

de buena practica en distintos escenarios
hospitalarios pediédtricos: desde la organizacidn
asistencial, estructura, iniciativas para la

humanizacién, mejora de la seguridad, calidad de
asistencia en urgencias vy planta, atencién del
Hospital care for ~ paciente crénico..

children: quality
assessment and Incluye ejemplos de situaciones reales vy

impnwememiod mecanismos de adaptacidén local.
Actualmente se encuentra disponible online en
[Enlace]

A systematk standard based
participatory approach

Decalogo Seguridad del nifio en el entorno sanitario

De la mano del Comité de Calidad Asistencial y Seguridad oy
en el Paciente de la AEP, que comparte en su seccidén de la web
este decdlogo.

Estas recomendaciones van dirigidas a los familiares para
su implicacién y participacidén en la mejora de la seguridad de
la asistencia de los nifios en diversos entornos sanitarios, gﬁimm
contando con un atractivo disefio que invita a que lo compartamos Asistencial y Seguridad

. . . . en el Paciente
en los espacios de trabajo. Disponible en [Enlace]

DECALOGO DE SEGURIDAD DEL NINO EN EL ENTORNO SANITARIO

\

000N

Procure que su hio leve sempre B n#ho debe estar sempre Pregunte sin restricciones todas

""‘“"‘“On-'ll dmtdﬂum las dudas que tenga acerca del

i hubiers que retrara pars sigune cusdador, tanko en s hebitacion historia cinica y Que las alertas, responsables de su hijo, asi como. estado de salud de su hijo asi
en el oto brazo © Uatamiento, salvo excepciones. medicamentos, aimenton, tex. prir

como puede ser qurdfanc. etc extan convenertemente ST e e

Pide sobrel No

Que le han prescrito & su higo: nombre, informe claro de su stencion y las
dosi, frecuencia y via recomendaciones terapéuticas al
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RESIDENTE DE PEDIATRIA EN LA PLANTA

El espacio de casos clinicos del boletin en el que el
protagonista es MIR

Escolar con fiebre, signos meningeos: no todo es lo que parece
Castro Rey Margarita, Lopez Balboa Pablo, Burguefio Rico Rodrigo
Hospital Clinico Universitario de Valladolid

Motivo de consulta: mujer 10 afios con fiebre elevada, astenia, cefalea intermitente y vomitos.

Antecedentes: sin enfermedades ni intervenciones quirurgicas previas. Vacunacién completa
segln calendario, incluyendo aquellas no financiadas. No alergias conocidas.

Enfermedad actual: cuadro de fiebre 392C y escalofrios de 48 horas de evolucidn. Asocia cefalea
frontal bilateral de tipo opresivo en relacién con el aumento de la temperatura corporal, sin signos de
alarma. En las ultimas horas presenta dos vomitos alimentarios, sin otra clinica asociada.

Exploracidn fisica: Glasgow 15, bradipsiquia y latencia de respuesta verbal fluctuante. Rigidez de
nuca, signo de Kernig positivo. Abdomen: globo vesical palpable, ausencia de reflejos cutaneo-
abdominales. Neuroldgico: reflejos osteotendinosos exaltados en miembros inferiores con presencia de
clonus agotable bilateral. Orofaringe eritematosa sin exudado amigdalar. Resto de exploracion sin
hallazgos de interés.

Exploraciones complementarias y evolucién: analitica sanguinea con 14.380 leucocitos /mm3
(neutrofilos 83% y linfocitos 13,2%), reactantes de fase aguda negativos. Citoquimica de LCR: 90 leucocitos
(92,8% mononucleares), proteinas 58,7 mg/dl, glucorraquia 87mg/dL.

Se inicid el tratamiento indicado para el cuadro actual de manera precoz, sin complicaciones y
con adecuada evolucién posterior y sin secuelas funcionales.

¢éCual seria el razonamiento clinico y la actitud a seguir?

a) Lapaciente presenta una meningitis de probable etiologia virica; lo ideal seria iniciar tratamiento con
aciclovir a la espera del resultado de las técnicas de deteccidén molecular para virus neurotropos en
LCR.

b) Debe iniciarse tratamiento de manera precoz con cefotaxima a 200mg/kg/dia, por el probable origen
bacteriano de la infeccidn, sin necesidad de realizar mas estudios complementarios.

c) La paciente presenta datos de afectacién neurolégica multifocal acompafiada de signos meningeos
positivos, por lo que es necesario iniciar tratamiento con aciclovir, y realizar de manera precoz una
prueba de imagen que nos ayude a orientar el diagnéstico.

d) La clinica de la paciente podria justificarse por la elevacién de la temperatura, por lo que seria
suficiente mantenerla en observacion con tratamiento de mantenimiento a la espera de la evolucion
clinica y los resultados del liquido cefalorraquideo.

Respuesta a continuacion

En nuestra paciente se inicid una RM craneo-medular en la que se
tratamiento precoz con aciclovir hasta obtener evidenciaron multiples lesiones hipointensas
el resultado microbioldgico del LCR. Se realizd en T1 e hiperintensas en T2 a nivel supra e

15



PEDIATRIA HOSPITALARIA 2019

infratentorial (unidn sustancia gris y blanca,
ganglios de la base, talamo, cerebelo), asi como
a nivel del tronco-encéfalo y de la médula
espinal cervical, dorsal y cono medular
compatibles con encefalomielitis aguda
diseminada (EMAD) grave.

Ante un cuadro de encefalopatia aguda
se debe realizar un adecuado diagndstico
diferencial de manera que podamos instaurar
precozmente un tratamiento dirigido y evitar
las posibles complicaciones del cuadro.

lLa EMAD es una enfermedad
diesmielinizante aguda del sistema nervioso
central, con un desencadenante generalmente
infeccioso, o menos frecuentemente vacunal.
Su prevalencia es desconocida en Espaia.
Debemos sospecharla cuando nos
encontremos ante una encefalopatia aguda,

Vol. 1 N2 2

rapidamente progresiva y acompafiada de
focalidad neurolégica florida. La prueba de
imagen de eleccién es la RM craneo-medular
que evidencie el proceso desmielinizante. El
tratamiento consiste en corticoides a altas dosis
(metilprednisolona 30mg/kg/dia durante 5
dias), seguido de una pauta de mantenimiento
(prednisona 2mg/kg/dia durante 10 dias) con
descenso progresivo de los mismos hasta
completar 4-6 semanas de tratamiento. Se han
empleado como tratamiento coadyuvante las
inmunoglobulinas intravenosas y plasmaféresis
con resultados variables. La instauracion del
tratamiento de manera precoz es crucial en el
desenlace, ya que existe un elevado riesgo de
mortalidad en la primera semana tras la
instauracion del cuadro; el prondstico suele ser
favorable si el abordaje ha sido adecuado,
persistiendo secuelas neuroldgicas solamente
en un pequefio porcentaje de pacientes.

El resto de opciones no son compatibles con el cuadro clinico descrito.

Referencias:

1. Tenembaum S, Chitnis T, Ness J, Hahn JS for the International Pediatric MS Study Group. Acute
disseminated encephalomyelitis. Neurology 2007; 68 (Suppl 2): S23-36.
2. Tardieu M, Mikaeloff Y. What is acute disseminated encephalomyelitis (ADEM)? European Journal

of PaediatrNeurol 2004; 8: 239-242.

3. Khurana D, Melvin JJ, Kothare SV, Valencia |, Hardison HH, Yum S, Faerber EN, Legido A. Acute
disseminated encephalomyelitis in children: discordant neurologic and neuroimaging abnormalities
and response to plasmapheresis. Pediatrics 2005; 60: 432-7.

Como participar en nuestra seccion:
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I envia un correo a la direccion editorialsepho@gmail.com y te ayudaremos a hacerlo.

1 . . . . . .,

i iNo olvides que este espacio existe por y para ti! iMuchas gracias por tu colaboracion!

LA CITA

Charles Dickens. Escritor y novelista inglés (1812-1870)

“No fracasa en este mundo quien le haga a otro mds
llevadera su carga”
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EN NUESTRAS PAGINAS NO TODO ES CIENCIA

“La sociedad de la transparencia” (2013)
Byung-Chul Han
ISBN: 97884254325- 21 (papel) / 38 (Epub)

Transparencia y verdad no son idénticos, como
tampoco acumulacién del conocimiento equivale a
sabiduria. La llamada transparencia domina el discurso
publico de los ultimos afios; aunque se justifica su utilidad
por la lucha contra la corrupcién y para facilitar la libre
informacion, se desconoce su verdadera envergadura en

Byung-Chul Han ]
nuestras vidas.

La sociedad de la transparencia

pensamentoveroes i _ Las principales redes sociales se presentan como
- g espacios de libertad, donde los consumidores se entregan
voluntariamente, se desnudan y exhiben (o “comparten”)
sus ideas, aspiraciones, secretos, afinidades.... Afios ha,
cualquier sociedad medianamente avanzada y libre se habria
revelado contra los oscuros poderes que hubieran aspirado
a tener acceso a los secretos y pensamientos mas privados
de sus ciudadanos y subditos; hoy se entregan libremente a
cambio de un like.

Byun-Chul Han, profesor de Filosofia de la
Universidad de Berlin expone en este ensayo los riesgos
(dispersidn, vacio interior, confusidn) de estos aspectos de la
sociedad liquida en las que navegamos.

La sociedad de la transparencia, de editorial Herder
(disponible en castellano y catalan), con mas informacién en
su web: www.herdereditorial.com. En papel y Epub.

Y hasta aqui el nuevo nimero de la revista de nuestra sociedad, esperamos como
siempre que os haya resultado de utilidad. Y hasta la proxima se despide, el equipo
editorial de Pediatria Hospitalaria:

Pedro J Alcald Minagorre. Hospital General Universitario (Alicante)
David Lépez Martin. Hospital Costa del Sol (Marbella)
José David Martinez Pajares. Hospital de Antequera (Mdlaga)
José Miguel Ramos Fernandez. Hospital Materno-Infantil (Mdlaga)
Miguel Angel Vazquez Ronco. Hospital de Cruces (Bilbao)

Editado en Madrid, por la Sociedad Espaiiola de Pediatria Hospitalaria (SEPHO)
ISSN 2603-6339
Mas informacion en www.sepho.es
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